
 
 

      
                                                                                            
CCoonn  mmoottiivvoo  ddeell  DDííaa  MMuunnddiiaall  ddee  llaass  EEnnffeerrmmeeddaaddeess  RRaarraass,,  llaa  AAssoocciiaacciióónn  CChhiiaarrii  yy  SSiirriinnggoommiieelliiaa  ddeell  

PPrriinncciippaaddoo  ddee  AAssttuurriiaass  ((CChhyySSPPAA)),,  oorrggaanniizzaa  eenn  TTaappiiaa  ddee  CCaassaarriieeggoo  vvaarriiooss  eevveennttooss  ccoonn  eell  ffiinn  ddee  llllaammaarr  llaa  

aatteenncciióónn  ddee  llaa  ssoocciieeddaadd    ddeell  OOcccciiddeennttee  AAssttuurriiaannoo  yy  ccoonncciieenncciiaarr  ssoobbrree  llaass  ddiiffiiccuullttaaddeess  aa  llaass  qquuee  ssee  

eennffrreennttaann  llaass  ppeerrssoonnaass  aaffeeccttaaddaass  ppoorr    EEnnffeerrmmeeddaaddeess  RRaarraass,,  ttaammbbiiéénn  ddeennoommiinnaaddaass  ppooccoo  ffrreeccuueenntteess..  

  

EEll  ddííaa  aa  ddííaa  ddee  uunnaa  ppeerrssoonnaa  qquuee  ppaaddeeccee  uunnaa  EE..RR..  eess  eenn  mmuucchhaass  ooccaassiioonneess  mmuuyy  ccoommpplliiccaaddoo  ddeebbiiddoo  aa  llaass  

ddiiffiiccuullttaaddeess  aa  llaass  qquuee  ssee  ttiieennee  qquuee  eennffrreennttaarr..  AAllgguunnaass  ddee  eessttaass  ddiiffiiccuullttaaddeess  ssoonn::  

••  DDeessccoonnoocciimmiieennttoo  ddeell  oorriiggeenn  ddee  llaa  eennffeerrmmeeddaadd,,  ddeessccoonncciieerrttoo  yy  ddeessoorriieennttaacciióónn  eenn  eell  mmoommeennttoo  

ddeell  ddiiaaggnnóóssttiiccoo..    

••  FFaallttaa  ddee  iinnffoorrmmaacciióónn,,  eessccaasseezz  ddee  iinnvveessttiiggaacciióónn,,  aauusseenncciiaa  ddee  eessppeecciiaalliissttaass  yy  ffaallttaa  ddee  eexxppeerriieenncciiaa    

yy  ccoooorrddiinnaacciióónn  eennttrree    llooss  pprrooffeessiioonnaalleess..  

••  FFaallttaa  ddee  mmeeddiiccaammeennttooss  eessppeeccííffiiccooss  ppaarraa  ttrraattaarr  llaa  eennffeerrmmeeddaadd..  

••  PPrroobblleemmaass  ddee  iinntteeggrraacciióónn  ssoocciiaall,,  eessccoollaarr  yy  llaabboorraall..  

••  AAiissllaammiieennttoo  yy  ffaallttaa  ddee  ccoonnttaaccttoo  ccoonn  oottrraass  ppeerrssoonnaass  aaffeeccttaaddaass..    

••  DDeessiinnffoorrmmaacciióónn  ssoobbrree  eessppeecciiaalliissttaass  oo  cceennttrrooss  mmééddiiccooss..    

••  FFaallttaa  ddee  pprroottooccoolloo  ddee  llaa  eennffeerrmmeeddaadd..    

••  FFaallttaa  ddee  aayyuuddaass  eeccoonnóómmiiccaass..  

••  NNoo  ccuueennttaann  ccoonn  llooss  nneecceessaarriiooss  ccuuiiddaaddooss  ppaarraa  ssuu  ssaalluudd;;  nnoo  ttiieenneenn  aacccceessoo  oo  nnoo  ssee  lleess  rreeccoonnooccee  eell  

ddeerreecchhoo  ddee  aatteenncciióónn  ppoorr  oottrrooss  pprrooffeessiioonnaalleess::  ppssiiccóóllooggooss,,  ffiissiiootteerraappeeuuttaass,,  nnuuttrriicciioonniissttaass,,  eettcc..  

••  FFaallttaa  ddee  ccoobbeerrttuurraa  lleeggaall  ppaarraa  ffoommeennttaarr  llaa  iinnvveessttiiggaacciióónn  ssoobbrree  ggeennééttiiccaa,,  eennssaayyooss  ccllíínniiccooss  yy  

nnuueevvooss  ttrraattaammiieennttooss..    
 

Programa: 

 

Información sobre las asociaciones de enfermedades raras. 

Miércoles  25 de Febrero/ Domingo 28 de Febrero información  en el hall de la Casa de Cultura de          

Tapia de Casariego sobre las asociaciones de Enfermedades Raras. 

Charla: Conociendo las Enfermedades Raras - El Chiari y la Siringomielia. 

Fecha: 27 de Febrero de 2015 

Hora: De 18:00 h.   

Lugar: Sala de Marie Curie – Auditorio de Cultura de Tapia de Casariego. 

Presentación: 

Dña. Dulce Mª González González 

Concejal de Cultura del Tapia de Casariego 

Ponencia: Conociendo las Enfermedades Raras- El Chiari y la Siringomielia 

Dulce Mª González González 

Presidenta de la Asociación Chiari y Siringomielia del Principado de Asturias (ChySPA) 

 

 



 
 

 

Representación de teatral: La importancia de no llamarse Mimí 

Grupo de Teatro Terapéutico ChySPA 

Fecha:            28 de Febrero de 2015 

Hora:              20:00 h. 

Lugar:            Auditorio Casa de Cultura de Tapia de Casariego.  

  

CChhyySSPPAA  

LLaa  AAssoocciiaacciióónn  CChhiiaarrii  yy  SSiirriinnggoommiieelliiaa  ddeell  PPrriinncciippaaddoo  ddee  AAssttuurriiaass  ((CChhyySSPPAA))  eess  uunnaa  aassoocciiaacciióónn  ssiinn  

áánniimmoo  ddee  lluuccrroo,,  ccrreeaaddaa  ppaarraa  iinnffoorrmmaarr  yy  ddaarr  aappooyyoo  aa  eennffeerrmmooss  yy  ffaammiilliiaarreess  ddee  aaffeeccttaaddooss  ccoonn  

mmaallffoorrmmaacciioonneess  ddee  llaa  uunniióónn  ccrráánneeoo  cceerrvviiccaall,,  ssiieennddoo  llaass  mmááss  ffrreeccuueenntteess  eell  CChhiiaarrii  yy//oo  SSiirriinnggoommiieelliiaa..    

EEll  CChhiiaarrii  eess  uunnaa  mmaallffoorrmmaacciióónn  rraarraa,,  ccoonnggéénniittaa  ((qquuee  eessttáá  pprreesseennttee  ddeessddee  eell  nnaacciimmiieennttoo))  ddeell  ssiisstteemmaa  

nneerrvviioossoo  cceennttrraall  ((ssiisstteemmaa  ffoorrmmaaddoo  ppoorr  eell  eennccééffaalloo  yy  llaa  mméédduullaa  eessppiinnaall)),,  llooccaalliizzaaddaa  eenn  llaa  ffoossaa  ppoosstteerriioorr  

oo  bbaassee  ddeell  cceerreebbrroo,,  qquuee  ppeerrtteenneeccee  aall  ggrruuppoo  ddee  llaass  mmaallffoorrmmaacciioonneess  ddee  llaa  cchhaarrnneellaa  ((uunniióónn  eennttrree  llaa  ppaarrttee  

ssuuppeerriioorr  ddee  llaa  ccoolluummnnaa  cceerrvviiccaall  yy  eell  ccrráánneeoo))..    

LLaa  ssiirriinnggoommiieelliiaa  eess  uunn  aaccuummuulloo  eenn  eell  iinntteerriioorr  ddee  llaa  mméédduullaa  eessppiinnaall  ddee  llííqquuiiddoo  cceeffaalloorrrraaqquuííddeeoo..  SSee  

aassoocciiaa  aall  ssíínnddrroommee  ddee  CChhiiaarrii  ttiippoo  II  eenn  uunn  4400  %%    ddee  llooss  ccaassooss..  LLaa  eexxpplliiccaacciióónn  qquuee  ssee  hhaa  ddaaddoo  eess  uunnaa  

aalltteerraacciióónn  eenn  llaa  cciirrccuullaacciióónn  ddeell  llííqquuiiddoo  cceeffaalloorrrraaqquuííddeeoo;;  eessttee  ssee  pprroodduuccee  ddeennttrroo  ddeell  cceerreebbrroo  yy  ssee  

rreeaabbssoorrbbee  eenn  uunn  8800%%  eenn  llaa  ppaarrttee  iinnffeerriioorr  ddee  llaa  ccoolluummnnaa  vveerrtteebbrraall..  PPoorr  lloo  ttaannttoo  ttiieennee  qquuee  ppaassaarr  ppoorr  eell  

aagguujjeerroo  mmaaggnnoo,,  ddaaddoo  qquuee  eessttee  eessttáá  ooccuuppaaddoo  ccoonn  llaass  aammííggddaallaass  cceerreebbeelloossaass  ssuu  cciirrccuullaacciióónn  ssee  vvee  

ccoommpprroommeettiiddaa  yy  ssee  aaccuummuullaa  eenn  eell  mmeeddiioo  ddee  llaa  mméédduullaa  ((ssiirriinnggoommiieelliiaa))  oo  eenn  eell  cceerreebbrroo  ((hhiiddrroocceeffaalliiaa  ssoolloo  

eenn  eell  1100%%  ddee  llooss  ccaassooss))..  

EEssttaass  ssoonn  eennffeerrmmeeddaaddeess  cceerreebbrraalleess  ccoonnggéénniittaass,,  pprrooggrreessiivvaass  ee  iinnvvaalliiddaanntteess,,  qquuee  pprroodduucceenn  iinntteennssoo  

ddoolloorr  nneeuurrooppááttiiccoo,,  ppéérrddiiddaa  ddee  sseennssiibbiilliiddaadd,,  ddeesseeqquuiilliibbrriioo,,  aattaaxxiiaa,,  ppaarraapplleejjiiaa  yy  mmuucchhooss  mmááss  ssíínnttoommaass  

qquuee  aaffeeccttaann  aa  llaa  ccaalliiddaadd  ddee  vviiddaa  ddee  llooss  aaffeeccttaaddooss..  SSee  ddaann  eenn  ttooddooss  llooss  ggrruuppooss  ddee  eeddaadd  yy  ccoonn  mmaayyoorr  

ffrreeccuueenncciiaa  eenn  mmuujjeerreess..  

  

  

  

Contacto de Prensa: 

 
Dulce Mª González González 

Presidenta ChySPA 

Teléfono: 628 537 931 


